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Smrt ditéte predstavuje obrovskou osobni a rodinnou tragédii a naroénou Zivotni zkuSenost. Umrti ditéte v kojeneckém véku predsta-
vuje signifikantni ztratu nejen pro rodice, ale také pro zdravotnicky personal, ktery je s touto ztratou konfrontovan. Ceska republika se
dosazenou urovni celkové kojenecké imrtnosti fadi mezi zemé s nejlepsimi vysledky na svété. SniZovani kojenecké imrtnosti lze jisté
povazZovat za jev veskrze pozitivni, nicméné soucasna spolecnost ztraci zkuSenost s provazenim umirajicich déti a truchlicich rodin. Rodice
v takové situaci potrebuji pomoc a podporu, kterou by jim mél optimalné poskytnout multidisciplinarni tym, slozeny ze zdravotnickych,
socialni a dalSich pracovniki. Jsou na to tito pracovnici dostatecné pfipraveni? Jakou podobu by méla mit podpora pozistalych rodici?
Cilem pfispévku je predstavit navrh vyzkumu resilience rodici ditéte, které umira ¢i jiz zemfelo v kojeneckém véku.
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The death of a child is a great personal and family tragedy and demanding life experience. The death of an infant is a significant loss not
only for the parents but also the medical staff facing this loss. The Czech Republic can certainly be considered one of the countries of the
lowest infant mortality in the world. The decrease of infant mortality can definitely be viewed as a predominantly positive phenomenon;
however, the contemporary society is missing experience of accompanying the dying children and grieving families. Parents whose child
is dying or has died need help and support that should optimally be provided by a multidisciplinary team consisting of health care, social
and other workers. Nevertheless, the key constituent of coping with the loss of a child is resilience of the parents. The objective of the

contribution is to present the design of a research in resilience of parents whose child is dying or has died in the infant age.
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Ceska republika se dosazenou
urovni celkové kojenecké mrtnosti
radi mezi zemé s nejlep$imi vysledky
na svété. Data World Bank (1) uvadéj,
7e Ceské republice v roce 2016 patfilo
v kojecké imrtnosti (s celkovou dosa-
Zenou mirou 2,5 %o) 12. nejlepsi misto
na svété. Stejnych hodnot dosahovala
i v roce predchozim. Nizsi kojenecka
mortalita byla v tomtéz roce ve statech
OECD jen ve Slovinsku (1,6 %o), Finsku
(1,7 %o0), Islandu (2,2 %o), a v Norsku (2,2 %o).
Jiné staty dosahovaly mnohem horsich
vysledki. Napriklad v Némecku cinila
kojenecka mortalita 3,3 %o, ve Francii
3,7 %o a ve Spojeném kralovstvi 3,9 %o (2).
Kojenecka amrtnost v Ceské republice
klesa plynule. Stejny trend 1ze pozorovat
prihodnoceni novorozenecké imrtnosti
(do 28. dne Zivota).

Mira kojenecké tmrtnosti je dile-
zitym ukazatelem, dle kterého usuzuje-
me na zdravotni stav populace, kvalitu
a dostupnost zdravotnictvi a Zivotni Gro-

venl dané zemé (CDC, UZIS). V mediciné
i ve zdravotnické politice ji je proto vé-
novana mimoradna pozornost (3).
Podle charakteru chorob, které
vedou ke smrti ditéte do jednoho roku Zi-
vota, se rozliSuje kojenecka imrtnost na
exogenni a endogenni. Mezi pri¢iny en-
dogenni patti choroby, které maji vnitini
ptivod. Mezi tyto choroby patri napt. ge-
neticky podminéné vrozené vady a infekce
(4). V poslednich 10 - 20 letech dochazelo
k nartstu hlaSenych vrozenych vad. Neni
jasné, nakolik je zvySeni incidence vro-
zenych vad disledkem zmeén v registraci
hlaseni vrozenych vad, pokroku v medi-
cinskych technologiich anebo narusenim
genofondu a zménami Zivotniho stylu po-
pulace. Incidence vrozenych vad reflektuje
i bio-socialni zmény v populaci, tj. zménu
vékového zastoupeni téhotnych Zen, zvy-
Sujici se podil vice¢etnych gravidit, tého-
tenstvi po asistované reprodukci a dalsi
(5). Mezi priciny exogenni patfi prirodni
a socialni prostredi ditéte. Podil exogenni
umrtnosti je v imrtnosti novorozeneckeé

mensi a klesa v ¢ase rychleji nezZ endogenni
umrtnost (4). Mezi exogenni priciny patri
také socialné patologické pric¢iny tmrt-
Ize v Ceské republice povaZovat nesprav-
nou zivotospravu, nepfiznivé socioeko-
nomické vlivy a nékteré faktory Zivotniho
prostredi ditéte. Program WHO ,Zdravi
pro vSechny do 21. stoleti“ v Evropském
regionu uvadi, Ze i kdyz se ve vétsiné za-
padoevropskych zemi podarilo béhem
poslednich patnacti let snizit kojeneckou
amrtnost, neni Sance ditéte preZit prvni
rok zivota v§ude v regionu stejna. [ v téch
nejbohatsich statech pretrvavaji vyrazné
nerovnosti mezi riznymi socialnimi
skupinami a vysoka mira kojenecké
umrtnosti v nékterych statech vychodni
¢asti regionu vzbuzuje zna¢né obavy (6).
Dle dat WHO je smrt malych déti
ve svété nejcastéji spojena s predcasnym
porodem. Pfi¢iny imrtnosti déti v Ceské
republice jsou popsany ve statistikach
UZIS podle posledni revize MKN-10, kde
jsou v kapitolach (celkem 22) jednotlivé
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nosologické jednotky oznaceny alfanu-
merickym kédem. Tou nejcastéjsi prici-
nou novorozenecké mortality jsou stavy
vzniklé v perinatalnim obdobi. Krajové
odli$nosti v imrtnosti déti na diagnozy
P00 - P96 nejsou prili§ vyrazné. Druhou
nejcastejsi pricinou tmrtnosti déti
do 1. roku Zivota jsou vrozené vady, de-
formace a chromosomalni abnormality
(kapitola XVIL.). Nasleduje kapitola XVIIIL.,
tedy diagnézy ROO - R99 Priznaky, zna-
ky a abnormalni klinické a laboratorni
nalezy nezarazené jinde, kam radime
i diagnézu R95 SIDS (Syndrom nahlého
umrti). Za vyznamnou pri¢inu tmrtnosti
pak Ize povazovat také kapitoly XIX - XX,
tedy vnéjsi pri¢iny nemocnosti (7).

Snizovani kojenecké imrtnostilze
jisté povazZovat za jev veskrze pozitivni,
nicméné soucasna spolecnost ztraci ja-
koukoliv zkuSenost s provazenim umira-
jicich déti a truchlicich rodin. Smrt takto
malého ditéte se prosté neocekava, je vni-
mana jako ,neprirozend“, ,nenormalni,
Lprili§ casnd“ (8). Pozustali rodice se tak
jiz ve fazi paliativni péce nezridka ocitaji
v situaci socialniho vylouceni. Pribuzni,
pratelé a znami se rodi¢tim vyhybaji,
nechtéji, nemohou, resp. neumi (nevédi
jak) s nimi komunikovat. Tim se situace
pozistalych rodi¢i jesté vice komplikuje.
Spolu s vytésnénim smrti na individualni
i celospolecenské roviné dochazi k soci-
alni exkluzi poztstalych. Smrt je tabuizo-
vana (9), a to zejména smrt malych déti,
nebot v souvislosti s vékovou strukturou
spolec¢nosti je bézné, ze umiraji az lidé
vysokého véku (10). Se stale dokonalejSimi
lékarskymi postupy a rostoucimi tspéchy
mediciny se smrt dité jevi rodicim jako
nesmyslna a marnd. Rodice v o¢ekavani
prichodu dit€te pripisuji ditéti jiz dlouho
pred porodem urcitou identitu a také svoji
vlastni identitu ¢aste¢né definuji skrze
své déti. V pripadé umrti ditéte tak rodice
truchli nejen nad ztratou potomka, ale
bolestneé prozivaji celou fadu dalSich ztrat
(11, 12). Zejména pokud nebylo Gmrti ditéte
ocekavano nebo je pri¢ina smrti nejasna,
miiZe tato situace u rodi¢a vyvolavat sil-
né pocity viny a vyc¢itky svédomi, rodice
si predstavuji zptsoby, jak mohli k této
tragédii prispet nebo premysli, jak ji mohli

predchazet, pripadné mohou za svoji ztra-
tu vinit dal$i osoby, napt. zdravotnické
pracovniky (lékare, sestry).

Psychosocialni podpora rodi¢tim
umirajicich ¢i zemrelych déti predstavuje
velkou provérku profesnich, ale prede-
v§im osobnostnich kompetenci poma-
hajicich. Konfrontace se smrti a smr-
telnosti déti v kojeneckém veku je i pro
profesionaly extrémné naroc¢na. I kdyz
je kojenecka tmrtnost statisticky velmi
nizka a k tmrti takto malych déti dochazi
spise zridka, vzdy, kdyz se takova situace
prihodi, je to obrovska lidska tragédie.
Multidisciplinarni tym by mél byt i na
takovéto okolnosti adekvatné pripraven.
Nejen lékari a psychologové, ale také os-
tatni pracovnici (oSetfovatelsky personal,
socialni pracovnici, duchovni) by méli byt
schopni byt pozlstalym rodi¢tim oporou.
Vsichni by méli byt pripraveni poskytnout
rodi¢tim tzv. prvni psychologickou, resp.
psychickou pomoc. Cilem této pomoci je
stabilizovat jedince v krizi a ,predat ho dal
(napt. do odborné péce) nebo propustit”
(11). Navazovat pak mtize napt. krizova
intervence, protoze smrt ditéte je vZdy
krizovou situaci, a to bez ohledu na okol-
nosti tmrti. Krizova intervence je oviem
specialni dovednost, k jejimu zvladnuti
je nutné absolvovat prislusny vycvik. Je
vhodné, aby alespon néktery ¢len z ty-
mu disponoval znalostmi a dovednostmi
krizové intervence. Smrt ditéte mZe byt
také zdrojem dalSich problémd, které mo-
hou komplikovat zivotni situaci rodi¢t.
Specifickou pomoc pak miiZe nabizet pas-
tora¢ni pracovnik ¢i nemocnicni kaplan.
Také socialni pracovnik ma k dispozici
konkrétni nastroje pro reSeni naro¢né
socialni situace pozutstalych rodi¢. Smrt
ditéte s sebou prinasi radu sekundarnich
strest, které se mohou negativné odrazit
nejen v psychickém stavu rodic, ale také
v jejich partnerském souziti. VySetrovani
okolnosti tmrti, ztrata dtvéry a naruseni
komunikace mezi rodici, problémy v se-
xualnim souziti, protoZe se nékdy rodice
obavaji dal§iho téhotenstvi a opakované
ztraty, vedou k naruseni stability rodin-
ného systému. Psychologické poradenstvi
nebo terapie rodi¢d, jejichz dité zemrelo
v raném veku, maze byt G¢innou pre-

venci ¢i reSenim pripadnych konfliktt
mezi partnery, ev. miiZe vést ke zmirné-
ni, zvladani a postupnému reseni prob-
lémd, které se vyhrotily. Rozhodné Ize
také doporucit, aby ¢lenové multidiscipli-
narniho tymu prosli kurzem perinatalni
ztraty (prazdnakolebka.cz), pripadné aby
v tymu byl také nékdo, kdo byl vyskolen
v poradenstvi pro pozutstalé ¢i ma tuto
profesni kvalifikaci (12). Navaznou péci
pak mohou nabidnout zapsané spolky,
napr. Dlouha cesta (dlouhacesta.cz) apod.

Smrt ditéte predstavuje extrém-
né naro¢nou zivotni zkuSenost. Pres
veSkerou psychosocialni pomoc, kterou
pozustali rodi¢e obdrzi, hraje klicovou
roli pri zvladani této ztraty resilience ro-
dict samotnych. Resilienci je moZné vy-
mezit jako urcitou zdatnost, vnitrni silu,
pruznost; schopnost vyrovnavat se s na-
ro¢nymi zZivotnimi situacemi spolecensky
primérené, bez patologickych reakct (13).
Téma resilience je v ceské odborné lite-
rature diskutovano jak v souvislosti s tzv.
rodinnou resilienci, tak s osobnostni re-
silienci (14). Jedna se o spésné preko-
nani tézkosti zivota ¢i nepriznivych uda-
losti bez Gjmy na zdravi a pokracovani
v pozitivni adaptaci v kontextu zmén.
Resilience umoziuje reagovat novym,
adaptivnim zptisobem pri konfrontovani
s neznamou situaci ¢i zkuSenosti, flexi-
bilné odpovidat na dynamické poZadavky
situace a chovat se v daném kontextu
vhodné a Gcelné (15). V soucasné dobé
prevlada pojeti resilience jako procesu,
nikoli rysu osobnosti. Zadouci tedy je,
aby resilience byla zkoumana v ¢ase (16).
Vice autort se shoduje na tom, Ze proces
resilience implikuje riist - ¢lovék se stava
silngjSim diky zkuSenosti, kterou proZil.
Resilience tedy neni pouhym prezitim
udalosti - resilience je jejim prekonanim.
O hodnoceni resilience je v§ak znamo
daleko méné, nez o pojmu resilience (17).

V Ceské republice zcela chybi vyz-
kumy a informace na téma resilience ro-
di¢a déti zemrelych v kojeneckém véku.
Pozornost je v tomto ohledu vénovana
predevsim perinatalni ztraté (18). Lze
dohledat odborné texty zamérené na
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problematiku paliativni péce u déti (19) ¢i
umrti novorozence (21). Vedle takto po-
jatych praci se objevuji publikace, které
pojednavaji o pomahajicich organizacich
jako je napr. Dlouha cesta. Klicové as-
pekty resilience vSak zatim nejsou v Ces-
kém prostredi zkoumany, stejné tak jako
identifikace a formulace potfeb rodict
zemrelych déti. Spolec¢ensky vyznamnym
faktem je, Ze osobnostni resilience miZze
byt zamérné posilovana a zvySovana,
takze zmapovani jejich klicovych aspektit
v cilové skupiné je velmi zadouci.

Reserse provedené v databazich
EBSCO, Medline, SCOPUS a Web of
Science napovidaji, ze podobna situace
je i v zahranicni literature. Zahrani¢ni
vyzkumniky zajima téma copingovych
strategii poztstalych rodict (22). Z na-
Seho pohledu stoji za zminku také stu-
die zabyvajici se psychickym stavem
rodi¢a po ztraté ditéte (23) ¢i hodnoce-
nim programil na podporu rodi¢a (24).
Dohledat Ize i studie o osobni resilienci
matek po casné (t€hotenské) ztraté dité-
te, jsou ale jen sporadicke (25).

Pomoc pozistalym rodi¢im po
smrti ditéte v kojeneckém véku predsta-
vuje opomijenou oblast, ve které by méli
uzce spolupracovat nejen poméhajici
profesionalové z praxe, ale také teoretici
abadatelé. Porozumeéni tomu, jak pozistali
rodiCe prozivaji smrt ditéte, co je klicové
pro vyrovnani se s touto ztratou a jakou
roli pri jejim zvladani hraje osobni ¢i ro-
dinn4 resilience rodici, ¢i zda viibec a do
jaké miry jsou intervence ze strany poma-
hajicich pracovnik efektivni, je klicové
pro pochopeni situace poztiistalych rodic¢t
a nastaveni adekvatnich forem pomoci.
Z metodologického hlediska je vyzkum
resilience rodi¢u ditéte, které umira ¢i ze-
mrelo v raném véku, velkou vyzvou. Nejen
z tohoto diivodu je cilem naseho prispévku
navrh takového vyzkumného Setfeni.

Vyzkumna otazka by méla byt
formulovana nasledovné: Co rodice nej-
vice potrebuji, aby prekonali smrt ditéte
v kojeneckém véku? Idedlné by mél byt
takovy vyzkum realizovan s vyuzitim
mix-metod pristupt, pricemz stézejni
mulZe byt napt. metoda Concept map-
ping. Brainstorming se pro Gvodni fazi
vyzkumu jevi jako idealni. Pro Concept

mapping mohou skupinu stakeholdert

tvorit:

* rodice, kterym zemfelo dité v koje-
neckém véku,

» pribuznirodi¢t zemrelych déti,

* porodnici, neonatologové, détsti 1é-
kari, soudni lékari, neonatologické
a détskeé sestry, porodni asistentky,
experti z oblasti psychologie, pra-
covnici z krizovych center, pracovnici
rané péce, zdravotné socialni a so-
cialni pracovnici, pracovnici z tradu
prace, pracovnici v pohtebnich sluz-
bach a pravnici.

Data lze zpracovavat s vyuzitim
statistické analyzy (napf. prostrednic-
tvim SPSS ¢i primo softwaru pro concept
mapping GS Global Max). Provedeny mo-
hou byt tyto procedury: multidimenzi-
onalni S§kalovani, hierarchicka klastrova
analyza, bridging analyza, produkce map
(bodova mapa, klastrova mapa, bodova
ratingova mapa, klastrova ratingova ma-
pa), pattern matching a go-zone.

Pro validizaci dat a hlubsi poro-
zuméni problematice 1ze nasledné dopo-
rucit metodu zakotvené teorie. Tato ¢ast
vyzkumu bude mit explorativni charakter.
V takto nastaveném designu vyzkumu
ptjde o hloubkovou sondu do proZivani
a zvladani naro¢né Zivotni situace matek,
kterd ma prinést zcela nové poznatky.
Rozhovory by mély byt nestrukturované,
narativni. Ziskana data z vyzkumu o pro-
Zivani a zvladani ztraty pozustalych ro-
di¢th mohou nasledné pomoci nastavit
adekvatni intervence pro klinickou praxi.

Prispévek byl podpoten specific-
kym vysokoskolskym vyzkumnym projek-
tem IGA Univerzity Palackého v Olomouct,
¢. IGA_LF_2018_023 (RVO 61989592).

1. WORLD BANK. World Development Indicators: Level &
Trends in Child Mortality. [online]. 2017. Available from:
<https://data.worldbank.org/indicator/SH.DYN.MORT>.
Accessed May 22, 2017.

2. 0ECD. (2016) Infant mortality rates Related topics Health.
OECD Data [online]. Organisation for Economic Co-operation
and Development. Available from: <https://data.oecd.org/he-
althstat/infant-mortality-rates.htm>. Accessed May 22, 2017.
3. Gladkij |, Koldové Z. Propedeutika socialniho lékafstvi. Olo-
mouc: Vydavatelstvi UP; 2005.

4. Roubigek V. Uvod do demografie. Praha: Codex Bohe-
mia; 1997.

5. Ministerstvo zdravotnictvi CR Zdravi 2020 - Narodnf stra-
tegie ochrany a podpory zdravi a prevence nemoci [online].
2014. Available from: <http://www.mzcr.cz/verejne/doku-
menty/zdravi-2020-narodni-strategie-ochrany-a-podpory-

-zdravi-a-prevence-nemoci_8690_3016_5.htmls. Pfiloha 1:
(24-25)>. Accessed July 7, 2076.

6. Ministerstvo zdravotnictvi CR (2002). Zdravi 21 - Dlou-
hodoby program zlep$ovani zdravotniho stavu obyvatelstva
CR [online]. Available from: <http://databaze-strategie.cz/cz/
mzd/strategie/zdravi-21>. Accessed July 5, 2016.

7.UZIS Zdravotnickd rodenka Ceské republiky 2014 [online].
2016;56(1). Available from: <file:///D:/Users/katerina/Down-
loads/zdrroccz2015.pdf>. Accessed May 17, 2017.

8. Kubickovd N. Zérmutek a pomoc pozlstalym. Praha: ISV
nakladatelstvi; 2001.

9. Spatenkové N, et al. O poslednich vécech &lovéka. Pra-
ha: Galén; 2014.

10. Blauner R. Death and social structure. Psychiatry.
1966;29(4):378-394.

11. Spatenkova N. Krize a krizova intervence. Praha: Grada
Publishing; 2017.

12. Spatenkové N. Poradenstvi pro poziistalé. Praha: Grada
Publishing; 2013.

13. Hartl P, Hartlova-Cisafové H, Nepra$ K. Velky psycholo-
gicky slovnik. Praha: Portal; 2010.

14. Kebza V, Solcova I. Hlavnikoncepce psychické odolnosti.
Ceskoslovenska psychologie. 2008;52(1):1-19.

15. Szobiova E, et al. Zivotny §tyl, tvorivost a reziliencia adoles-
centov. Bratislava: Univerzita Komenského v Bratislave; 2013.
16. Slezéckova A. Priivodce pozitivni psychologif: Nové
pfistupy, aktudini poznatky, praktické aplikace. Praha: Gra-
da Publishing; 2012.

17. Wagnild GM, Collins JA. Assessing resilience. Jour-
nal of Psychosocial Nursing and Mental Health Services.
2009;47(12):28-33.

18. Ratislavovd K. Perinatalini paliativni péce: péce o zenu
a jeji rodinu, ritudly rozlouceni, proces truchleni a vyrovna-
vani se ztratou. Praha: Grada; 2016.

19. Dorkovd Z, Cichd M. Integralny pohlad na problematiku
umierania a smrti dietata. In Nové poznatky v oblasti medi-
cinskych vied a oSetrovatelstva. Zbornik prispevok - Ruzom-
berské zdravotnicke dni 2007. Ruzomberok: Fakulta zdravot-
nictva Katolickej Univerzity; 2007:399-403.

20. Gurkova E, Andrascikoval, Cép J. Parents experience with
a dying child with cancer in palliative care [online]. Central
European Journal of Nursing and Midwifery, 2015;6(1):201-
208. Available from: <http://periodika.osu.cz/cejnm/do-
k/2015-01/3-gurkova-andrascikova-cap.pdf>.

21. Magyarova G. (Podpora rodicov pri dmrti novorodenca -
nase skdsenosti s aplikdciou Standardu. In Ostravské sym-
pozium oSetfovatelstvi s mezinarodni d¢asti. 2006:140-146.
22. Hawthorne DM, Youngblut JM, Brooten D. Use of spiritual
coping strategies by gender, race/ethnicity, and religion
at 1 and 3 months after infant's/child's intensive care unit
death. Journal of the American Association of Nurse Practi-
tioners. 2017;29(10):591-599.D01: 10.1002/2327-6924.12498.
23. Murphy S, Shevlin M, Elklit A. Psychological Consequ-
ences of Pregnancy Loss and Infant Death in a Sample of
Bereaved Parents. Journal of Loss & Trauma. 2014;19(1):56-
69.D0I:10.1080/15325024.2012.735531.

24. 754k E, Kovacsné Torok Z, Heged(is K. Perinatal and in-
trauterine infant death: professional practices and their ef-
fects on healthcare personnel. Orv Hetil. 2015;156(29):1174-
8. doi: 10.1556/650.2015.30199.

25. Major B, Richards C, Cooper ML, Cozzarelli C, Zubek J.
Personal resilience, cognitive appraisals, and coping: An in-
tegrative model of adjustment to abortion. Journal of Per-
sonality and Social Psychology. 1998;74(3):735-752. doi:
10.1037/0022-3514.74.3.735.

Mgr. Ivana Olecka, Ph.D.

Ustav zdravotnickych véd, Fakulta humanitnich
studif, Univerzita Tomdse Bati ve Zliné
Stefanikové 5670, 760 01 Zlin

olecka@utb.cz

Paliativna medicina a lie¢ba bolesti | 2018;11(1-2e) | www.solen.sk



